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 本研究は筋ジストロフィー患者の QOL(Quality of life)について、患者主体の QOL 評価
法として開発された SEIQOL(The Schedule for the Evaluation of Individual Quality of 
Life)を用いて複数の視点から分析し、本評価法の有用性と課題を検討することを目的とし
ている。 









とした QOL 研究について概観された。 
 第４章では、長期施設療養中の筋ジストロフィー患者 10 名を対象に実施した SEIQOL
評価の結果がまとめられ、患者の日常生活や経験に基づく QOL が論じられた。SEIQOL
を用いて患者の「個人的な QOL」(Individual Quality of Life、iQOL)をアウトカム指標に
組み込むことで、患者のいま-ここにあるライフを捉えるとともに、患者のニーズを把握す
ることができた。また、SEIQOL は個人により相対的重要度が異なる QOL 領域をアウトカ
ム指標に反映させる評価法としても有用であった。 





















れにより、既存の QOL 尺度にある本質主義的な QOL 概念への理解だけでなく、構成主義



























  いっぽう、この研究に残された課題は、事例数が少なく SEIQOL 評価法自体の信頼性や
妥当性を議論することができていない点、また、他の難病疾患や慢性疾患、あるいは健常
者との比較研究が行われていないといった点にある。このほか、一部の表現がわかりにく
い点、評価方法の普遍性の問題、I-position をめぐる理論的問題、現場への応用可能性への
疑問、医療ではなく福祉文脈で論じるべきである点などについて、質疑が行われ、今後の
課題とすべき内容が明らかにされた。 
 なお、研究内容のかなりの部分は、全国学会誌１編、研究所紀要２編（うち１編は査読
つき）、厚生労働省精神・神経疾患研究委託費研究報告書、書籍の分担章などに公刊され
ており評価を得ていることを付記しておく。 
 以上、いくつかの課題は残されているものの、本論文は、QOL 研究における当事者視点
の導入の意義、また患者主体の QOL 評価法を実施することそれ自体の意義を論じている点
で、医療現場やその他の研究文脈での実践知としての価値がある。さらに、本評価法の応
用可能性は医療現場に限らず、ある個人の社会的判断や意思決定などにも及ぶと考えられ、
その点での研究展開も期待できる。よって、審査委員は全員一致で、本論文を合格と判断
した。 
